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Dokument vznikl ve spolupraci
se Sekci détské paliativni péce CSPM CLS.

Za finan¢ni podpory
Vyboru dobré vile — Nadace Olgy Havlové
a Nadace Komercénibanky Jistota.
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MUDr. Ondrej Kopecky

predseda Ceské spolecnosti
paliativni mediciny CLS JEP

66 -

prinasi aktualni

a potrebny pohled
na problematiku
detske a perinatalni
paliativni pece

PALLIUM

Institut Pallium ve spolupraci se Sekci
détské paliativni pé¢e Ceské spoleénosti
paliativni mediciny pfipravily Koncepci
péce o déti se zavaznou zivot limitujici

a ohrozujici diagnézou a jejich rodiny.

Tento dokument pfinasi aktualnia po-
trebny pohled na problematiku détské
a perinatalni paliativni pé¢e v CR. Vy-
chazi z analyzy stavu, popisuje specifika
poskytovaniaimplementace détské
paliativni péée v jejich riznych formach
a srozumitelné popisuje potrebné faze
rozvoje sluzeb i systému.

Predstavuje tak text, ktery poskytuje
odbornou podporu poskytovatelim
péce. Predstavuje také srozumitelnou
strukturu sluzeb a jejich ndvaznostipro
zfizovatele i statni spravu.

Dokument vznikl na zakladé Siroké od-
borné spoluprace amuze se stat podkla-
dem ¢&i souéasti koncepénich materiall
vlady CRijednotlivych krajskych Giadd.

S radostia Uctou k praciautor Vam tento
text doporucuji k pozornému ¢teniiod-
bornému vyuziti.

Paliativni péce je v posledni dobé téma-
tem hodné diskutovanym, jak na poli
odborném, tak na polilaickém. Vnimam,
ze je to téma velmi citlivé a pro mnoho
lidi stale obestfené Fadou mytl a obav,
zejména jedna-li se o détské pacienty.

| presto, Ze détska paliativni péce prosla
v poslednich letech bouflivym rozvojem
avzrostl poc¢et poskytovateld, ktefi
poskytuji pé&ii détskym pacientdim,

z provedenych studii vyplynulo, jak

velké rozdily jsou v dostupnostia urov-
ni poskytovanych sluzeb pro zavazné
nemocné déti s paliativnimi potfebami
vréznych krajich Ceské republiky. Dal$im
logickym krokem pro rozvoj péce o takto
zadvazné nemocné détské pacienty a je-
jich rodiny bylo tedy vytvoreni koncepce,
kterd bude prijata Sirokou odbornou
vefejnosti. Mam radost, ze po mnoha
mésicich prace, diskuzich odbornik(
zrdznych oblasti pé&e a zapracovani
vSech pfipominek nyni drzime v ruce
rozsahly dokument, ktery jasné popisuje
stavajici stav, jednotlivé cile, ale také
nezbytné kroky a opatreni, které by mély
véstk jejich naplnéni. Dokument, ktery
by se mél stat pilifem dalSiho rozvoje
komplexni péce o déti se zavaznym zZivot
limitujicim ¢&i ohrozujicim onemocnénim
ajejich rodiny tak, aby se jim dostalo
nezbytné a adekvatni podpory v kazdém
okamziku jejich nelehké zivotni cesty.

MUDr. Mahulena Exnerova

predsedkyné Sekce détské paliativni
péce Ceské spoleénosti paliativni
mediciny CLS JEP

66

dostalo adekvatni
podpory v kazdem
okamziku jejich
nelehkeé zivotni
cesty

Jako zastupce Sekce détské paliativni
péce Ceské spole¢nosti paliativni medi-
ciny CLS JEP vnimam, Ze pravé odborna
spole¢nost ma mimo jiné za ukol iniciovat
a zastitovat nutné systémové zmény tak,
aby se détska paliativni péce stala samo-
zfejmou a nedilnou soucasti konceptu
péce o déti se zadvaznou zivot limitujici

¢i zivot ohrozujici diagnézou a jejich
rodiny. Dékuji proto Institutu Pallium za
podporu tétoiniciativy a vSiem, ktefi se
na vzniku koncepce podileli, za jejich ¢as
a energii. Véfim, Ze koncepce ma ambici
stat se soucasti vladni strategie rozvoje
paliativnipéce.
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MUDr. Lucie Hrdlickova

predsedkyné Sekce détské paliativni mediciny
Ceské pediatrické spoleénosti CLS JEP

.Kdo ndm bude s péc¢io Marusku pomahat,
az nas propustite?”, ,Kam se miZeme ob-
ratit, kdyz se Honzik zhorsi?", ,Jaké sluzby
bychom mohlivyuzit, aby se AneZce dafilo

co nejlépe?” Takové a mnohé dalsi dotazy

smérujirodi¢e nemocnych détiv péci FN

Motol na nas détsky podplrny tym. Az do

vydani této koncepce byly nase odpo-
védi opreny o nasi dosavadni zkuSenost
amapovaniterénu v misté bydlisté. Nyni
mame v ruce material, diky némuz ziska-
va péce o déti s zivot limitujicim a Zivot
ohrozujicim onemocnénim opravdovou
strukturu, jasny plan a cile, zkratka kon-
cepci, ktera v CR dosud chybéla.

Dokument, ktery drzite v ruce, uvitaji
vsichni odbornici, ktefi pecujio tézce
nemocné déti, a usiluji o to, aby dét-

sky pacient prozil sv{j Zivot distojné,
kvalitné, ve svém prirozeném prostredi,
bez fyzickych ¢&i psychickych strastiaz
do samotného konce. Nasledujici Fadky
nabizeji komplexnivhled do problema-
tiky péce o dlouhodobé nemocné déti

a poslouzi nejen primarnim osetrujicim
tymUm nemocnice, ale téZ praktickym
pediatrim, psychosocialnim pracovni-
kaim, &lenm paliativnich a hospicovych
tymu a Fadé dalsich odbornikd, ktefijsou
do péce o déti s zivot limitujici a ohro-
zujici diagnodzou a jejich rodiny zapojeni.
Zaroven také pojmenovava systémové

8 | PALLIUM

‘m detem

mohli nabidnout tu

nejlepsi podporu

nastroje, které napomohou lepsiimple-
mentaci paliativni péc¢e do zdravotniho
systémuv CR.

Model péce, zmifiovany zavérem textu,
predstavuje idealni stav, k némuz se
vztahujeme. Dostupnost a variabilita
sluzeb vregionech, dostatek pecujicich
odbornikl a jednoducha orientace
rodiny v systému zdravotné socialni
péce, to jsou zakladni pilife kvalitni péce
o déti s zivot limitujici nemoci. Jménem
détského podplrného tymu FN Motol,
jakoz ijménem Sekce détské paliativni
mediciny Ceské pediatrické spoleénosti
CLS JEP vznik dokumentu Koncepce
péce o déti se zadvaznou zivot limitujici

a ohrozujici diagnoézou a jejich rodiny
velmi vitdm a pevné vérim, Ze se aktualni
navrh koncepce podariv nasledujicich
letech v nasi zemi uspésné naplnit, aby-
chom détem, které tuto péci potrebuiji,
mohli nabidnout tu nejlepsi podporu.

Shrnuti
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Predkladdme vam prvni koncepcipéce

o détise zavaznou zZivot limitujicia ohro-
zujici diagnozou v CR, ktera popisuje
potreby déti a jejich rodin a zaroven
definuje, jakym zplsobem je tfeba
promeénit systém péce, abychom ditéti
ijehorodiné nabidli co nejlepSi podporu.
Diky spolupracis expertni skupinou tato
Koncepce péce o déti se zdvaznou zivot
limitujici a ohrozujici diagnézou nabizi
popis sou¢asného stavu a doporuceni,
jaka konkrétni opatrenije nutné vtomto
kontextu udélat.

PALLIUM

Recentni zahrani¢ni studie ukazuje
postupny narust prevalence vyskytu
zavaznych zivot limitujicich a ohroZujicich
onemocnéniudétiz 26/10 000 (rok 2001)
na 66/10 000 (2020).Autofi odhaduji dalsi
navysenio 11 % vroce 2030. Vzestup
prevalence sivysvétlujeme zlepSenim
diagnostiky danych onemocnéni, ale také
zlep$enim medicinskych moznosti (kura-
tivnilécba, moznostiintenzivni mediciny,
preventivni opatreni), coZ vede k delSimu
prezivani déti s témito zavaznymione-
mocné&nimi. Pravé z téchto dlvodu je tie-
ba zamyslet se nad tim, jakym zptsobem
nastavit systém péce o déti se zavaznou
zivot limitujici a ohroZujici diagnézou.

Systém péce o déti se zavaznym zivot limitujicim a ohrozujicim
onemocnénim, jejich rodiny a rodiny po necekané ztraté

je rozdélen do trech oblasti.

Identifikace ditéte a rodiny
s paliativnimi potfebami,
tvorba planu péce
a zajisténipéce

CiLE

Kazdé dité se zavaznym Zivot
limitujicim a ohro: im
onemocnénim s paliativnimi
potfebamiajeho rodinajsou
identifikovany
L]
Identifikované dité/rodina
ma plan péce
L]
Dité/rodinu je mozné predat
k dalSi pécido regionu
L]

Jsou zjistény vzdélavaci
potreby ditéte a moznosti
rodiny participovat na procesu
vzdélavani ditéte

Zajisténi adekvatni
adostupné péce
v domacim prostredi

CiLE

Pro dité ajeho rodinu je dostupna
potfebna sit podpurnych sluzeb
(zdravotni, socialni, psychologické,
psychoterapeutické, specialné
pedagogické, duchovni)

L]

Dité arodina maji pridéleného

jednoho konkrétniho
,snimz
snadno vstoupit do k
ajehoz ukolem je koordinovat
adekvatnipodpudrnou sit

L]
Dité a rodina maji k dispozici
odlehcovacia

L]

Poskytovatelé sluzeb détem
se zavaznym zivot limitujicim
aohro ionemocnénim mohou
vyuzit asistenciodbornika
na specializovanou paliativni péci

PRUREZOVE CIiLE

Péce v zavéru zivota,
v obdobi truchleni
a pozustalostnipéce

CiLE

Dité umira v misté preference
jeho nebo/irodiny
L]

Mobilnia nemocni¢ni
specializovana paliativni
péce pro détské pacienty

je dostupna na celém uzemi CR
L]

Pro dité je dostupna sluzba
détského lGzkového hospice
L]

Rodina mé dostatecnou
podporu v obdobi truchleni

Profesionalové i dobrovolnici pracujici s détmi se zavaznym Zivot limitujicim a ohrozujicim
onemocnénim ajejich rodinami maji adekvatni vzdélani v paliativni péci. V ramci péce
o zaméstnance je jim poskytovana podpora nezavislym kvalifikovanym odbornikem
(napf. ve formé supervizi, intervizi, mentoringu apod.)

Sluzby jsou poskytovany multidisciplinarnim tymem
(Iéka¥, zdravotni sestra, socialni pracovnik, psycholog, duchovniapod.)

Kazdé dité ma zajisténo pristup ke vzdélani

SHRNUTI
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Vime, kam
smerujeme

Détska a perinatalni paliativni péée pro-
chaziv poslednich letech dynamickym
rozvojem, roste pocet poskytovatelQ
mobilni specializované paliativni péce,
existuji iniciativy zakladajici détské IGzko-
vé hospice, vznikaji konziliarni paliativni
tymy v nemocnicich, zvySuje se povédo-
mi o paliativni péc¢i mezi SirSi odbornou

i laickou verejnosti.

Zaroven se ukazuje, Ze dalSirozvoj tohoto
segmentu v CR narazi na absencijedno-
ticivize, ktera by byla vytvorena Sirokym
spektrem specialistl od poskytovateld
specializované i obecné paliativni péce,
pres zastupce dotéenych ministerstey,
az po asociace a odborné spoleénosti
zejména ze zdravotnii socialni oblasti.

Cilem tohoto dokumentu je popsat sdile-
nou predstavu Sirokého spektra odbor-
nikd, jak ma péce o déti se zavaznou zivot
limitujici a ohrozujici diagnézou a jejich
rodiny vypadat. Tento dokument je z vel-
ké miry pisemnym zaznamem procesu
vyjednavani a diskuzi o budouci podobé
détské a perinatalni paliativni péée v CR.

Jiri Krejci

Institut Pallium, z.u.

V expertnim tymu pracovali zastupci
hospicl, nemocnic, praktickych lékaFd,
ministerstev a nadaci. Véfime, Ze pravé
diky Siroké podpore, kterou tento
dokument mezi odborniky ma, bude
déle formovat oficidlni vladni strategie.

VO]
narazi na absenci
jednaticivize

KAM SMERUJEME
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Recentni zahrani¢ni studie ukazuje
postupny narlst prevalence vyskytu
zavaznych zivot limitujicich a ohroZujicich
onemocnéniudétiz 26/10 000 (rok 2001)
na 66/10 000 (2020). Autofi odhaduji dalsi
navysenio 11 % vroce 2030. Vzestup
prevalence sivysvétlujeme zlepSenim
diagnostiky danych onemocnéni, ale
také zlepsenim medicinskych moznosti
(kurativnilé¢ba, moznostiintenzivni
mediciny, preventivni opatfeni), coZ vede
k delSimu prezivani déti s témito zavaz-
nymi onemocnénimi. Pokud bychom se
opreli o tento poslednivyzkum, pak by

v soucasné dobé v Ceské republice Zilo
az 13 280 déti se zavaznou zivot limitujici
a ohrozujici diagnozou.! Pro saturaci spe-
cifickych potfeb téchto déti a jejich rodin
je tfeba zajistit dostupnou sit posky-
tovatell détské paliativni a perinatalni
péce a dalSich souvisejicich socialnich,
zdravotnich a Skolskych sluzeb.

1.V CR neexistuje studie mapuijici prevalenci
déti se zavaznym zivot limitujicim onemocnénim

2. Legislativniramec poskytovani paliativni péce,
vcetné jeji definice, je zakotven
v zédkoné ¢. 372/2011 Sb. o zdravotnich
sluzbach apodminkach jejich poskytovani

PALLIUM

Détska

paliativni

péce

Pro ucely tohoto dokumentu je détska

paliativni péce vymezena definici WHO
zroku 1998:

° Détska paliativni péce? je aktivni
komplexnipécio somatickou,
psychickou a spiritudlni dimenzi
nemocného ditéte, zahrnujici také
poskytovani podpory rodiné®.

* Tato péce zacina v okamziku stanoveni
diagnézy nemocia pokracuje bez
ohledu na to, zda je dité Iéceno kurativ-
né se zamérenim na diagnostikované
onemocnéni.

® Zdravotnici musi zhodnotit a mini-
malizovat fyzické, psychické, socialni
aduchovni stradani ditéte.

® Efektivnipaliativni péce vyZaduje Siroky
multiprofesnipristup, ktery zahrnuje
také rodinu a vyuzivd komunitni zdroje;
tato péce mizZe byt (spésné zajisténa
i s limitovanymi prostredky.

* Pécemize byt poskytovénav poby-
tovych zafizenich, ve zdravotnickych
zafizenichivdomacim prostredi.

3.V dokumentu pouzivany pojem rodina zahrnuje
zadkonné zastupce, vSechny formy nahradnipéce
aosoby blizké

Rozdil mezi
paliativni péci
o déti a dospélé

Kromé specifik, ktera vyplyvaji z péce

o détského pacienta obecné, spociva
hlavnirozdil zejména ve spektruarozlo-
Zenidiagnoz vyzadujicich paliativni péci.
Zatimco u dospélé populace se jedna
prevazné o onkologické pacienty

(cca 75-80 %), u déti tvoritato onemoc-
nénipouhych 20 %. V détské populaci
existuje vétsirdznorodost stavi vyza-
dujicich paliativni pécia podstatné vyssi
podil nenddorovych diagnoz. V Sirsim
kontextu vyzaduji paliativni péci dvé
skupiny déti: ty, které maji Zivot limitujici
onemocnéni, tedy stav, kdy je pred¢asné
umrti obvyklé (nékteré svalové dys-
trofie, spinalni muskuldrni atrofie —SMA,
degenerativnionemocnéni CNS, dédi¢né
poruchy metabolismu, komplexni dédi¢-
né vady, nasledky prematurity), a dale ty,
které maji zivot ohrozujici onemocnéni,
tedy stav, kdy je vysoka pravdépodob-
nost pfed¢asného umrtiv disledku tézké
nemoci (onkologické diagnézy, intenzivni
péce povazném urazu CNS apod.). Mezi
dalSirozdily mezi pécio détia dospélé
patfinapfiklad nezplsobilost détskych
pacientl rozhodovat o 1é¢bé& nebo rizné
vyvojoveé potieby vzhledem k véku ditéte,
coz klade vys$Si narok na zajisténi péce.

Specifika

perinatalni
paliativni péce
Primarnim pfijemcem péce je rodina,
ktera ocekava dité, u kterého bylo
prenatalné vysloveno podezrenina
zavazné zivot limitujici &i ohrozujici
onemocnéni, a/nebo prodélala perinatal-
ni ztratu*. Pé¢e zacina ve chvili vysloveni
podezienina diagnézu zavazného one-
mocnéni plodu &i pfi ne¢ekaném porodu
mrtvého ditéte.

Potfreba perinatalni paliativni péce

¢asto nevznika postupné, ruku v ruce

s kurativnim pristupem, ale prichazi naraz
aintenzivné. Smrt ditéte v prenatalnim

a perinatalnim obdobi je spole¢nosti ba-
gatelizovana a rodiné ¢asto neni pfiznan
statut truchlicich osob.

Rodice se mohou potykat se ztratou
rodicovské identity. Pfedevsim matky
mohou trpét pocity viny, Ze nedokazaly
donosit a porodit zdravé dité. DalSim
specifikem perinatalni paliativni péce je,
Ze se vétsSinou odehrava v nemocni¢nim
prostfedi (nepocitame-li pozistalostni
sluzbu, ktera je jeji vyznamnou a ¢asové
naroc¢nou soucasti) a podili se na ni

vice odbornosti.

4. Perinatalni ztrata znamena ztrata ditéte kdykoliv
v prib&hu t&hotenstvi, nebo do sedmi dnu
po porodu.

SOUCASNY STAV
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Soucasny stav

Dostupnost sluzeb obvykle zavisina
misté bydlisté a na druhu onemocnéni
ditéte. Casto nereaguje najeho potieby,
anina trajektorii jeho onemocnéni. Sys-
tém zdravotnich, socialnich a Skolskych
sluzeb je komplikovany, nepropojeny

s okolnimi sluzbami a neprehledny .

Potrebu paliativni péce ditéte se zavaz-
nym zivot limitujicim nebo ohrozujicim
onemocnénim ukazuje nasleduijiciilustrace.

Nemocnicni
paliativni péce
Nemocnice byva v naprosté vétsiné
pfipadl mistem stanoveni zavazné
diagnozy, a proto ma byt také mistem,
kde dojde kidentifikaci ditéte a rodiny

s paliativnimi potfebami. Konziliarni tymy
paliativni péce by mély byt dle Metodiky
implementace paliativni péce soucasti
fakultnich nemocnic a nemocnic se sta-
tutem centra vysoce specializované

Paliativni péce ditéte se zavaznym zivot limitujicim nebo

ohrozujicim onemocnénim

Lécba smérujici
k uzdraveninebo
prodlouzeni Zivota

Diagnoéza

PALLIUM

Hospicova péce Truchleni

zacina v momenté diagnézy
a koncipodporourodiny béhem zarmutku

péce. Multiprofesnitym takového
poskytovatele specializované paliativni
péce® tvori zpravidla lékaf, zdravotni
sestra, socialni pracovnik, psycholog

a duchovni. Soucastitymu mohou byt

i dalsSi profesionalové, napt. fyzioterape-
ut, ergoterapeut. VSechny profese musi
mit zpUsobilost pracovat ve zdravot-
nictvi podle platné legislativy. Dité se
zavaznou zivot limitujici a ohrozujici
diagnézou tento tym ¢asné identifikuje,
zajisti saturacijeho potrebipotreb jeho
rodiny a pomuze s pfedanim do regionu.
V soucasné dobé oviem existuje jen
malo paliativnich tymd, které by byly
schopny détskeé pacienty s paliativnimi
potfebamiidentifikovat a pripravit na
predani do domaci péce.

Kompetence a ¢innostijednotlivych pro-
fesijsou legislativné stanoveny. Je vSak
dilezité sialespor ramcové uvédomit,
jaka je specificka role kazdé z nich v po-
skytovani détskeé paliativni péce. Lékar —
paliatr —sleduje zdravotni stav, zjistuje
jednotlivé symptomy (bolest, dusnost,
epileptické zachvaty apod.) a poskytuje
navaznym poskytovateldm zdravotni
péce informace ohledné zdravotniho
stavu. Psycholog tymu nabizi psycho-
logickou podporu ditéti, rodi¢ami Sirsi
rodiné véetné sourozencd.

Snazi se porozumét, jak cela rodina vni-
ma situaci, jestli jsou zde otazky souvise-
jici s vdznym zdravotnim stavem ditéte,
které rodina potrebuje resit a pfitom se
na né boji zeptat.

Ulohou socialniho pracovnika je poskyt-
nout komplexni socidlni poradenstvi,
zjistit, jakym zpGsobem rodina funguje,
coji v socialni oblasti schazi, a nabidnout
informace, sluzby a podporu, které
reflektuji aktualni potfeby (finanéni,
zajisténi odleh&ovacich sluzeb, domaci
péce, kontakty na nadace atd.). Dale
mohou byt souéastitymu ergoterapeut
afyzioterapeut, ktefi pomahaji détem
ajejich rodindm s rehabilitacia vybérem
vhodnych kompenzaénich pomtcek do
domaciho prostredi, a duchovni, ktery
muze nabidnout spiritualni péci.

Tyto sluZzby jsou zpravidla lépe dostupné
u déti s onkologickym onemocnénim

(v rdamci komplexnich onkologickych
center v Praze av Brné) nez u déti s jinym
zadvaznym zivot limitujicim a ohroZujicim
onemocnénim.V CRv souc¢asné dobé
existuje nékolik paliativnich tym pecuiji-
cich o détské pacienty.

Prestoze je optimalni, aby pravé tito po-
skytovatelé méli specializovany paliativni

5. Specializovana paliativni péce je multiprofesni
péce poskytovana pacientliim ajejich rodinam
tymem odbornik(, ktefijsou v otazkach paliativ-
ni péce specialné vzdélania disponuji potrebny-
mi zkusenostmi. Specializovana paliativnipéce
je poskytovana pacientdim, ktefi komplexnosti
svych potfeb (télesnych nebo psychosocial-
nich) pfesahuji moznosti poskytovatelt obecné
paliativni péce.
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tym, je zaroven duleZité, aby také v ramci
ostatnich nemocnic byla poskytovana
alespon obecna paliativni péce® a bylo tak
mozné dité a jeho rodinu podporit v ne-
lehké Zivotni situaci v misté bydlisté.

Soucastinékterych nemocnic jsou také
Centra provazeni zajistujici psycholo-
gickou a socialni podporu rodiny’, at uz ve
spolupraci s paliativnim tymem,

nebo samostatné v zafizenich, kde tyto
tymy neexistuji.

Dostupnost perinatalni paliativni péce
vramci diagnostiky vazné vyvojové vady
ditéte ¢ineocekavané ztraty béhem té-
hotenstvia porodu v sou¢asnosti vétsi-
nou zavisi na jednotlivych zaméstnancich
nemocnic ajejich erudici. Paliativni péce
nebyva v téchto situacich rodinam ani
poskytnuta, ani nabidnuta. Vyzkumy pfi-
tom ukazuji vyznam perinatalni paliativni
péce a dlouhodobé dopady na rodinu pfi
jejim neposkytnuti.®

6. Obecnou paliativnipécirozumime dobrou klinickou
praxi, ktera je poskytovana zdravotniky v ramci
jejich odbornosti. Jejim zakladem je véasné
rozpoznani zivot limitujiciho nebo ohrozujiciho
charakteru onemocnéniarozpoznania ovliv-
novanioblasti, které jsou vyznamné pro kvalitu
pacientova Zivota (napt. 1é¢ba symptom, pod-
parna komunikace, racionalni vyuziti kauzalnich
Ié&ebnych postupl s ohledem na pojmenované
cile Ié¢by, pomoc pfiorganiza¢nim zajisténi
péce a pFivyuziti sluZeb ostatnich specialistd,
zajisténi domaci oSetfovatelské péce atd.).
Obecnou paliativnipéc&iby méliumét poskytnout
vSichni zdravotnici s ohledem na specifika své
odbornosti.

7. Centrum provazeninabizi podporu rodinam
détskych pacientl pfilééebné i paliativni péci.
Jde o détise vzacnym onemocnénim, s tézkym
zdravotnim postizenim, narozené predc¢asné,
narozené s nizkou ¢i extrémné nizkou porodni
hmotnosti.

PALLIUM

Dalsi dalezitou oblasti v rdmci nemoc-
ni¢ni péce je dlouhodoba lGzkova péce,
ato zejména u pacientd, u nichZ neni
mozné propusténi z akutniho lGzka pfimo
do domaci péce. Neni zadouci, aby dité
zUstavalo hospitalizované na akutnim
1Gzku, pokud je jeho stav natolik stabilni,
Ze tato péce neniindikovana. Dlouhodo-
ba lGzkova péce zohlediuje individualni
potreby ditéte a jeho rodiny, pomaha

v dalsi stabilizaci zdravotniho stavu
ditéte, ale i ve stabilizaci rodiny véetné
zajisténi potfebné edukace, pomucek
anavaznostina péci domaci. Nabizi nejen
nezbytnou péci medicinskou, ale také
podporu ditéte a jeho pecujicich v oblasti
psychologické, socialni a spiritualni tak,
aby i pfes zavaznou diagnézu a zdravotni
stav ditéte bylaumoznéna péce vdo-
macim prostredi. Tento typ péce zatim
systematicky zajistén neni, v soucasné
dobé je realizovan u dvou poskytovatell
IGzkové péce. Jednim z nich je Nemoc-
nice Horovice, kde funguje oddéleni

8. Calhoun BC, Hoeldtke NJ. The Perinatal Hospice:
Ploughing the Field of Natal Sorrow. Frontiers in
Fetal Health 2000
Kersting A, 2004.

Kersting A, 2009.
Kersting A, 2012.
Zeanach CH, 1993.
Korenromp MJ, 2006.

nasledné intenzivni péce (NIP) pro déti,
které potrebuji dlouhodobé ventila¢ni
podporu (do budoucna se predpoklada
nazev dlouhodoba intenzivni oSetfova-
telska péce s ventilaci pro déti—dDIOP

s ventilaci), a také oddéleni dlouhodobé
intenzivni a oSetrovatelska péce (DIOP)
pro déti, které ventila¢ni podporu nepo-
trebuji (do budoucna se predpoklada na-
zev dlouhodoba intenzivni oSetfovatel-
ska péce bez ventilace pro déti—dDIOP
bez ventilace). Druhym poskytovatelem
je Vojenska nemocnice Olomouc, kde
funguje oddéleni NIP pro détské pacienty.
Dlouhodoba lGZkova péce o détské pa-
cienty je také poskytovéana v nékterych
détskych centrech (legislativné détskych
domovech pro détido 3 let véku), tato
péé&e nicméné neni hrazena ze zdroja
verejného zdravotniho pojisténi.

Dle dostupnych vyzkumd preferuji déti
pobyt doma a rodiny obvykle chté&ji mit
détipo celou dobu pribé&hu onemocnéni
aumiranivdomacim prostredi. Charta
prav ditéte s Zivot limitujicim a ohroZujicim
onemocnénim Fika, Ze by centrem péce
mél byt domov. Péce o déti se zavaznou
zivot limitujici a ohroZzujici diag-

nézou je narocna a systém péce by mél
zajistit dostatec¢nou podporu pro pecujici,
aby ji mohli zvladnout.

Domaci prostredi

V soucasnosti existuje Siroka, legislativ-
né ukotvena paleta sluzeb, které rodiny
mohou pfi pécivdomacim prostredi
vyuzit. Praxe vSak ukazuje, Ze ve vétsiné
pfipadd nejsou tyto sluzby optimalné do-
stupné a navic nereflektuji redlné potreby
déti se zavaznou zivot limitujici a ohrozu-
jicidiagnozou a jejich rodin. Dle povahy je
muzeme rozdélit do 7 kategorii:

® zdravotnisluzby

® socialnisluzby

® vzdéldvani

® psychologicka a spiritualni podpora
® financ¢nia materialni podpora

® pacientské arodicovské organizace
* pujéovny pomicek

Typologie sluzeb reaguje na socialni,
zdravotni, psychologické a do urcité miry
také spiritualni potreby déti se zdvaznym
zivot limitujicim a ohrozujicim onemoc-
nénim ajejich rodin. Zaroven, jak vyplyva
zvyzkumu, systém péce je pro rodice
nejasny, zmateny —nevédi, na koho se
mohou obratit, a potfebna sluzba nemusi
byt v jejich regionu viibec dostupna.
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ZDRAVOTNI SLUZBY

Ambulance paliativni mediciny
/odbornost 720/

Dulezitou roliambulance paliativni me-
diciny je management bolesti a dalSich
télesnych a psychickych symptomd.
Vystupem prace je nejen dobré zvladnuti
zavaznych symptom, ale také oteviena
komunikace s ditétem a jeho rodinou

o zdravotnim stavu, preferencich

a pranich, coz by mélo byt zaznamenano
v planu péce (advance care plan).V CR
jeregistrovano 31 ambulanci paliativni
mediciny, které jsou zaméreny primarné
na dospélé pacienty, a realizovana studie
ukazuje, ze vroce 2019 v8echny am-
bulance paliativni péce vykazaly pouze

3 vykony u 3 détskych pacient(.°

Domaci zdravotni péce

/odbornost 925/

Existuje 491 poskytovatelG domaci
zdravotnipéce poskytujicich sluzby na
vicenez 1 600 pobockach.Navzdory této
husté siti se ukazuje, ze sluzby domaci
zdravotni péce nejsou pro cilovou skupi-
nu dostatecné dostupné.

Prakticky lékar pro déti a dorost
/odbornost 002/
PraktictilékaFi pro détia dorost vnimaji

9.UZIS. 2020.
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svouroliv zajisténi détské paliativni péce
jako dulezitou s tim, Ze paliativni péce by
méla byt dostupna ditéti a jeho rodiné jiz
v rané fazi nemoci.

Nejc¢astéj$im divodem k navazani spolu-
prace s poskytovatelem specializované
détské paliativni péce bylo pro praktické
Iékare pro détia dorost zajisténi termi-
nalni péce, podporarodiny, dostupnost
multidisciplindrniho tymu a zajisténi
nepretrzité péce. Pro zlepsenidostup-
nostia kvality détské paliativni péce by
praktictilékafriuvitalimoznost konzul-
tace obtiznych situaci s odbornikem,
vétsi dostupnost poskytovateld spe-
cializované paliativni péc¢e vregionech,
mit k dispozici plan péce pfi propusténi
pacienta a vzdélavaci programy v détské
paliativni péci.

Domaci fyzioterapie a ergoterapie
Narodni registr poskytovateld zdravot-
nich sluzeb eviduje 82 poskytovateld
oboru fyzioterapie ve vlastnim socialnim
prostredi pacienta, ovsem pouze v 5 kra-
jich, naopak v 9 krajich tato sluzba neni
zaznamenana. Ergoterapeut vdomacim
prostredi je registrovan na 25 pobo¢-
kach pouze v 8 krajich. Existujici studie
ukazuje, Ze tyto sluzby nejsou pro cilovou
skupinu dostatecnée dostupné.
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Odborné lécebné ustavy

V CR existuje rozsahla sit odbornych |é-
¢ebnych ustavl poskytujicich Ié¢ebnou
péciurcenou pro pacienty s téz8im zdra-
votnim stavem nebo pacienty bezpro-
stredné po hospitalizaci. Predpokladame,
Ze tento typ sluzeb byva vyuzivan détmi
se zavaznym zivot limitujicim a ohroZujici
onemocnénim a jejich rodic¢i, nemame

k tomu ov§em Zadnou evidenci.

Mobilni specializovana paliativni péce
/odbornost 926/

Multidisciplinarni, specializovana péce

o pacienty s nevylécitelnou nemoci

v terminalnim stavu poskytovana v jejich
vlastnim socialnim prostredi. Zdravotni
péce MSPP je vidy dostupna nepretrzité
24 hodin, 7 dnli v tydnu. Je indikovana

u pacientd, ktefi si pfeji prozit zavér
zivota ve vlastnim socialnim prostredi

a zaroven mira jejich symptomové zaté-
Ze, klinickd nestabilita a rychle se ménici
naroky na objem péce neumoziuji regis-
trujicimu lékaFi s odbornou zpUsobilosti
v oboru v§eobecné praktické |ékarstvi,
praktické lékarstvi pro détia dorost
nebo lékafi se specializovanou zplsobi-
lostiv oboru pediatrie ani ve spolupraci

s poskytovatelem domaci péce prevzit
odpovédnost za zajisténi trvale dostup-
né péce ve vlastnim socialnim prostredi
az do umrtipacienta. MSPP indikuje lIékar
se zvlastni odbornou zpUsobilostinebo

PALLIUM

se zvlastni specializovanou zpUsobilosti
v oboru paliativni medicina. Sluzby MSPP
poskytuje 69 organizaci, pro déti tuto
sluzbu poskytuje systematicky 5 z nich,
8 se narozsifeni svych sluzeb o détské
pacienty pfipravuje, v péc¢i méli pouze
jednotky pacientl. V nékterych regio-
nech nenitato sluzba pro déti dostupna
vlbec, coZ v praxi velmi zt&Zuje, pfipad-
né znemoznuje propusténi umirajiciho
ditéte do domaci péce, jak si obvykle
prejirodice.

Ambulance klinické psychologie

a détskeé klinickeé psychologie
/odbornost 901/

Psychologicka péce se ukazuje jako dule-
zitad soucast sluzeb, at uz pro déti, nebo
jejichrodiny. Sluzbu klinické psychologie
by mélo poskytovat vice nez 800 ordinaci
klinického psychologa, predpokladame,
ze pouze mala ¢ast z nich poskytuje péci

i détskym pacientdm.

Centra provazeni

Zajistuji psychologickou a socialni pod-
poru rodiny v obdobi pfipravy, sdélovani
anasledné péce po sdéleni zavazné

a nepriznivé zdravotni diagnozy. V sou-
&asnosti plsobi v pétinemocnicich
(VSeobecna fakultninemocnice v Praze,
Fakultninemocnice Brno, Fakultni ne-
mocnice Hradec Kralové, UPMD Podoli,
Fakultninemocnice Ostrava).

Chomutov

Cesta domii
vEetns ambulance
paliativni mediciny

Plzen
Mobilni hospic

Beroun
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Haviickiv
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Ostrava
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Usti o k!
Pardubice n./Orlici
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Nejste sami

Chrudim
Suitavy

Zdar
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Mobilni hospic
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Mobilni Oblastni ysko
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Mobilni hospic
sv. Veroniky

Ambulance pro rizikové novorozence®
Lékarivambulancich sleduji détské pa-
cienty s rizikovou perinatalnianamnézou,
obvykle koordinuji chronickou komplexni
péci, véetné péce paliativni.

Ambulance prorizikova téhotenstvi
Zajistuje poradenskou pécipro téhotné
zeny s vy$Sim stupném rizika pro vznik
téhotenskych komplikaciipro téhotné
zeny s jiz vzniklymitéhotenskymikompli-
kaceminebo s chronickymi onemocnéni-
mi, kterd mohou graviditu komplikovat.

hospic Jordén 4 charity
Ceské 4 kraje Vysoéina

SOCIALNIi SLUZBY

Déti se zavaznou zivot limitujici a ohro-
zujici diagnoézou a jejich rodiny vyuzivaji
Sirokou paletu socialnich sluzeb defino-
vanych v zakoné 108/2006."

Rana péce (§ 54) je terénni sluzba, po-
pfipadé doplnénd ambulantniformou,
poskytovana ditéti ve véku do 7 let, které
je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj
je ohrozen v disledku nepfiznivého zdra-
votniho stavu, ajeho rodi¢dm. Sluzba je

10. Specializovana neonatologickd ambulance pfi
perinatologickém centruintenzivnipéce

11. Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
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https://www.umirani.cz/adresar-sluzeb#8
https://centrumprovazeni.cz/kontakty/

zamérena na podporu rodiny a podporu
vyvoje ditéte s ohledem na jeho specific-
ké potreby.

Odlehcovaci sluzby (§ 44) jsou terénni,
ambulantni nebo pobytové sluzby po-
skytované osobam, které maji snizenou
sobéstaénost z divodu véku, chronic-
kého onemocnéninebo zdravotniho po-
stiZzeni, o které je jinak pec¢ovano v jejich
prirozeném socialnim prostredi; cilem
sluzby je umoznit pecujici fyzické osobé
nezbytny odpocinek.

Socialné aktivizacni sluzby pro rodiny
s détmi (§ 65) jsou terénni, popripadé
ambulantni sluzby poskytované rodi-
né s ditétem, u kterého je jeho vyvoj
ohrozZen v dlsledku dopadd dlouhodobé
krizové socialni situace, kterou rodice
nedokazi sami bez pomoci prekonat,

a u kterého existuji dalSirizika ohrozeni
jehovyvoje.

Osobni asistence (§ 39) je terénni
sluzba poskytovana osobam, které maji
snizenou sobéstac¢nost z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravot-
niho postizeni, jejichZ situace vyzaduje
pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se
poskytuje bez ¢asového omezeni, v pFi-
rozeném socialnim prostredi osob a pfi
¢innostech, které osoba potrebuje.

PALLIUM

Pecovatelska sluzba (§ 40) je terénni
nebo ambulantni sluzba poskytovana
osobam, které maji snizenou sobéstac-
nost z divodu véku, chronického
onemocnéninebo zdravotniho postizeni,
arodinam s détmi, jejichz situace vyza-
duje pomocjiné fyzické osoby. Sluzba
poskytuje ve vymezeném ¢ase vdomac-
nostech osob a v zafizenich socialnich
sluzeb vyjmenované ukony.

Socialnirehabilitace (§ 70) je soubor spe-
cifickych ¢innosti smérujicich k dosazeni
samostatnosti, nezavislostia sobéstac-
nostiosob, a to rozvojem jejich specific-
kych schopnostia dovednosti, posilova-
nim navykud a nacvikem vykonu bé&znych,
pro samostatny Zivot nezbytnych ¢innos-
ti alternativnim zpGsobem vyuzivajicim
zachovanych schopnosti, potenciald

a kompetenci. Socidlni rehabilitace se po-
skytuje formou terénnich a ambulantnich
sluzeb, nebo formou pobytovych sluzeb
poskytovanych v centrech socialné reha-
bilita¢nich sluzeb.

Denni stacionare (§ 46) poskytuji ambu-
lantni sluzby osobam, které maji snize-
nou sobéstacnost z dGvodu véku nebo
zdravotniho postizeni, a osobam s chro-
nickym dusevnim onemocnénim, jejichz
situace vyzaduje pravidelnou pomocjiné
fyzické osoby.

Tydennistacionare (§ 47) poskytuji
pobytové sluzby osobam, které maji
snizenou sobéstac¢nost z divodu véku
nebo zdravotniho postiZzeni, a osobam
s chronickym dusevnim onemocnénim,
jejichz situace vyzaduje pravidelnou
pomoc jiné fyzické osoby.

Odborné socialni poradenstvi (§ 37) je
poskytovano se zamérenim na potreby
jednotlivych okruht socialnich skupin
osob v obc&anskych poradnach, manzel-
skych a rodinnych poradnach, poradnach
pro seniory, poradnach pro osoby se
zdravotnim postizenim, poradnach pro
obéti trestnych &inG a domaciho nasili
ave specialnich IGZkovych zdravotnic-
kych zafizenich hospicového typu; zahr-
nuje téz socialni praci s osobami, jejichz
zpUsob Zivota mize vést ke konfliktu

se spolec¢nosti.

Socialni sluzby hraji vyznamnou roli

v péci o déti se zavaznou Zivot limitujici
a ohrozujici diagnézou a jejich rodiny.

Z této péce jsou oviem Casto vylouceny
déti se zavaznymi komplexnimi zdravot-
nimi problémy. Déti vyzadujici zdravotni
péci(napf. déti na domaci umélé plicni
ventilaci, s tracheostomii s nutnosti
Castého odsavaniatd.) tak nemohou tyto
sluzby vyuzivat. V souc¢asnosti nezname
vSechny faktory, které by umoznily

poskytovatellm socialnich sluzeb
efektivnéji pecovat o déti se zavaznou
zivot limitujici diagnézou, feSenim byvaji
poskytovatelé, ktefi mohou nabidnout
kombinaci socidlnich a zdravotnich sluzeb.

VZDELAVANI

Pravo navzdélavanije zakotveno v Listi-
né zakladnich prav a svobodiv Charté prav

ditéte s Zivot limitujicim a Zivot ohroZujicim

onemocnénim. A€koliv je Skolni dochaz-
ka povinna a pravo je zaru¢eno, mGze
byt pro rodi¢e déti se zavaznym Zivot
limitujicim a ohrozujicim onemocnénim
obtiZzné najit Skolu, ktera bude ochotna
jejich dité prijmout.

Déti se zavaznou Zivot limitujici a ohro-
zujici diagnézou mohou byt integrovany
do béznych zakladnich Skol, nebo mohou
byt vzdélavany ve Skolach specialnich,
pripadné vramci domaciho vzdélavani.

Integrace vyzaduje soucinnost Skolskych
poradenskych zafizeni nastavujicich
podpurna opatfenive Skole, $kol, jejich
pedagogl a $kolskych poradenskych
pracovist, ktefitato opatfenirealizuji,

a v neposledniradé rodinizdravotnich

a socialnich sluzeb spolupodilejicich se
na uspésném vzdélavani déti.
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PSYCHOLOGICKA
A SPIRITUALNi PODPORA

Psychologicka podpora

Psychologicka podpora'? se ukazuje jako
dulezita soudast péce pro détiijejich
rodiny. Praxe ukazuje, Ze bézné psycho-
logickd podpora nemusi byt pro rodiny
dostupna, at uz zddvodu vysokych
finanénich nakladd, ¢asové dostupnosti
nebo specifickych potreb.

Spiritualni péce

Spiritualitou rozumime cokoliv, co dava
zivotu ¢lovéka smysl. Mlze, ale nemusi
zahrnovat nabozenstvia viru v Boha."

V kontextu péce o déti se zavaznou zZivot
limitujici a ohrozujici diagnézou a jejich
rodiny se jednd o nepostradatelnou
slozku péce reagujici na zasadni potiebu
kazdého ¢lovéka. Déti, rodice i jejich oko-
li hledaji smysl nemoci, ktera je postihla,
premyslinad svymi Zivoty. Pfedpoklada-
me, Zze vétSinalidi v této situaci nena-
chazi pravodce, ktery by jim mohl v jejich
tézkeé zZivotni situaci pomahat. Systém
vzdélavaniv obecné a specializované
paliativni péci by mél klast podstatny du-
raz na zvyseni citlivosti va¢i duchovnim
potfebam cilové skupiny.

12. psychologickou podporou rozumime sluzby
poskytované psychologem

13. Amery, J. 2017. Opravdu prakticky pravodce

détskou paliativni péci.
Cestadomd, CSPM: Praha.
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Jiny druh psychologické podpory
Vzhledem k nedostatecné dostupnosti
psychologické podpory pro rodiny déti
se zavaznym zivot limitujicim a ohroZujici
onemocnénim vznikaji centra nabizejici
asistenciv této situaci. Psychologickou
podporu poskytuje nékolik neziskovych
organizaci, vétSinou se specifickym
zamé&fenim —od pomoci pozlstalym
apodpory navratu do bézného Zivota
pres doprovazenirodin béhem perinatal-
ni ztraty az po asistencirodinam, jejichz
détem byla béhem téhotenstvidiagnos-
tikovana Zivot limitujici vada.

FINANCNIi A MATERIALNI
PODPORA

Statni podpora ajiné prispévky
Rodinu je mozné podpofit v ramci sys-
tému socialni podpory nékolika zpUsoby,
které je mozné kombinovat tak, aby do-
statecné saturovaly potreby détia jejich
blizkych. Nej¢astéjsim zdrojem finanéni

podpory je pfispévek na péci (stupen 1-4).

PFiznani pfispévku na péci mize obnaset
velmidlouhy proces, vnémz se hodnoti
stupen sobéstacnostiditéte.

Rodic¢e déti se také mohou odvolat
protirozhodnuti, které se tyka uréeného
stupné prispévku na péci. Poskytuje se

osobam od prvniho roku, které z divodu
dlouhodobého nepfiznivého zdravotniho
stavu potrebuji pomoc jiné osoby pfri
zvladani zakladnich zivotnich potFeb.
Rodina muze také zadat o davky pro
osoby se zdravotnim postizenim (pfispé-
vek na mobilitu a pfispévek na zvlastni
pomucku) a statni socialni podporu
(rodi¢ovsky prispévek, pridavek na dité,
prispévek na bydleni, porodné, pohreb-
né). V pripadé zavazné finanéni situace
rodiny je mozné zadat rovnéz o davky po-
skytované rodinam na hranici Zivotniho
minima (pfispévek na zivobyti, doplatek
na bydleni, mimoradna okamzita pomoc).

Casto se v3ak setkavame s tim, Ze rodina
nenivtomto systému podpory oriento-
vana, nejsou ji poskytnuty adekvatniin-
formace na prislusnych uradech, a proto
necerpa finan¢ni pomoc, na kterou ma
narok. To se poté vyznamnym zplsobem
odraziv jejim socioekonomickém statusu
adruhotné vyrazné pfispiva ke zvySené
psychické zatézi.

Nevladni organizace

Nékolik spoleénosti poskytuje financni
amaterialnipodporu cilové skupiné. For-
my podpory mohou byt rizné — od pInéni
prani détem po pravidelnou mési¢ni
finan¢ni pomoc.

PACIENTSKE A RODICOVSKE
ORGANIZACE

SdruZenipacientt a svépomocné skupiny
hraji pfi péci o dité se zadvaznym Zivot
limitujicim a ohrozZujicim onemocnénim
vyznamnou roli, a to hlavné jako ddlezity
zdroj informacia podpory. V pripadé pa-
cientskych sdruzenije zasadni onemoc-
néni, kterym dité trpi—nékteré diagnézy
jsou pokryty dlouhodobé fungujicimi pa-
cientskymi organizacemi, jina onemocné-
nijsou natolik vzacna, Ze jsou zastoupena
pouze v Sifeji zamérenych sdruzenich.*

SLUZBY S VYZNAMNE
OMEZENOU DOSTUPNOSTI

Kromé vyse vyjmenovanych existuje

v zahranici nékolik sluzeb orientovanych
na dité se zadvaznym zZivot limitujicim

a ohrozujicim onemocnénim, které jsou
v CR poskytovany vyznamné omezené.

Dobrovolnické Zdravotni
sluzby respitnipéce

Klicovy Herni
pracovnik specialista
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Dobrovolnické sluzby

Pod pojmem dobrovolnik rozumime toho,
kdo se védomé a svobodné rozhodne vé-
novat ¢ast svého ¢asu, energie a schop-
nostive prospéch druhych a tuto ¢innost
vykonava bezplatné. A¢koliv v CR existu-
jelegislativniramec vymezujici dobro-
volnickou ¢innost? a tento segment ma
relativné dlouhou tradici, neexistuje uce-
leny dobrovolnicky program zaméreny na
podporu déti se zavaznym zivot limitu-
jicim a ohrozujicim onemocnénim—na
rozdil napriklad od Némecka, kde existuje
sit poskytovateld dobrovolnickych sluZeb
pro tuto cilovou skupinu v takové mire,
aby kazda potfebnarodina méla moz-
nost vyuzit této podpory v dostatecném
rozsahu (nékolik hodin tydné).

Zdravotni respitni péce

Prorodice déti se zadvaznou zivot limitu-
jicia ohrozujici diagnézou je péce, kterou
je nutné poskytovat, psychicky i fyzicky
narocéna. Pecujici Ziji Casto v neustalém
stresu, trpi nedostatkem spanku, do-
chazi u nich k vyhoreni a rozviji se u nich
zdravotni problémy. Zdravotni respitni
péce, kterou soucasna legislativa nezn3,
se ukazuje jako dulezity stavebni kamen
pro zajisténi péce vdomacim prostredi.
Rodice, ktefi maji dlouhodobou podporu

14. Zakon ¢. 198/2002 Sb., o dobrovolnické sluzbé

15. V CR existuje moznost vyuziti odlehéovacich
socialnich sluzeb, ptipadné dennich ¢itydennich
stacionafu. Tyto sluzby oviem neposkytuji
potfebny rozsah zdravotnipéce pro pacienty
s komplexnimi zdravotnimi komplikacemi.
Détstipacienti, ktefi vyzaduji velky objem
zdravotni péce (napt. détina DUPV, déti
s tracheostomii's nutnosti castého odsavani
zDC atd.) tak nemohou tyto sluzby vyuzivat.

PALLIUM

amoznost sinékolikrat v roce odpo-
¢inout, mohou lépe fungovat po celou
dobu onemocnéniditéte. Na zakladé
zahranicnich zkuSenosti predpokladame,
Ze takova sluzba nejen redukuje nakla-
dy na zdravotni sluzby pro pecuijici, ale
hlavné umoznuje rodinnym pfislusnikdm
v pécivytrvat az do umrti ditéte.

Na absenci zdravotni respitni péce pro
déti s vétsi potfebou zdravotnipéce,
resp. na jeji potfebu ze strany rodicl
reaguji poskytovatelé zdravotnich a so-
cialnich sluzeb ¢asteéné prizplsobenim
svého provozu (napf. pobyty na akutnich
1Gzkach, vyuzivani socialnich sluzeb

s nedostatecnou zdravotni podporou
apod.). Poskytovatelé ov§em zminuji, ze
tito pacienti vyuzivaji kapacitu jejich za-
Fizeni, které je primarné urc¢eno pro jinou
cilovou skupinu, a také se obavaji postihu
napfiklad ze strany zdravotnich pojisto-
ven nebo svych zfizovatel.

Na tuto potrebu dale reaguji nékteré
transformujici se détské domovy pro
déti do tfilet véku (navrhovana centra
komplexni péce) a dva stavajici posky-
tovatelé détské nasledné a dlouhodobé
intenzivnilGzkové péce.

RozliSujeme tfi druhy zdravotni
respitni péce:

®*  Ambulantni stacionarni zdravotni

respitni péce pro détivyzadujici
neustaly dohled a pécizdravotnika

* Lazkova zdravotnirespitni péée

(v zahrani¢ibyva poskytovana
standardné détskymi hospici*®)

® Zdravotnirespitnipéce ve vlastnim

socialnim prostredio déti poskytovana
zdravotniky.

Kli¢ovy pracovnik
Pravo na klicového pracovnika deklaruje
Charta prav ditéte s Zivot limitujicim a Zivot

ajeho postavenidosud nenilegislativné
ukotveno. V fadé zemi je vSak plno-
hodnotnym ¢lenem osSetfujiciho tymu
aspolecné s ostatnimi pomahajicimi
profesionaly hleda cesty, jak eliminovat
negativni dopad nemoci, terapie a insti-
tucionalniho prostredina dité a jeho bliz-
ké. Jeho hlavnim pracovnim nastrojem
je Siroce pojata hra, jiz vyuziva nejen pro
napliovani volného ¢asu déti, ale také

k detekci méné napadnych signall jejich
pripadné uzkosti, stresu ¢i nejistoty.

V kontextu détskeé paliativni a hospicové
péce, charakterizované ¢asto vyraznym
zhorsenim fyzického stavu a redukci
socialnich vazeb ditéte, pak vystupuje do
popredi zejména normalizacnia kompen-
zacnifunkce hry, kdy herni specialisté

ohrozujicim onemocnénim. V CR je tento
nastroj pouzivan zatim v jinych segmen-
tech zdravotné socialnich sluzeb (napf.
adiktologii) s prokazatelnou beneficienci.
Ukolem kli¢ového pracovnika je po celou
dobu paliativni péce vytvaret, koordino-
vat a spravovat adekvatni podparnou sit.
Do této sité spadai ¢innost multidiscip-
lindrniho pecovatelského tymu a zdroje
komunitni podpory.

Herni specialista
Herni specialista zatim v CR nenibéznou
soucastizdravotnich a socialnich sluzeb

pomahaji vyrovnavat podnéty a vjemy,
které se ze zivota nemocného ditéte
vytraci, a vytvaret prostor, vnémz dité
muze svobodné reflektovat a zkoumat
svou situaciijeji perspektivu a komuni-
kovat o ni.

Vzdélavani odborniku

Odborné vzdélani zdravotnikl, pedago-
gl a socialnich pracovnikd v paliativni
pécije minimalni, komunikacni schop-
nosti personalu jsou limitovany vlastni

16. seznam organizaci, které jsou v procesu
budovéni détského IGZkové hospice, mizete
najit na webu pallium.cz
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nejistotou z ddvodu nedostateéné
pripravenosti. Komunikace mezi profesi-
onaly, ktefi poskytuji pécidétem s Zivot
limitujim ¢i ohrozujicim onemocnénim
ajejich rodindm, je stale nedostatecna,
je nutné se zamérit na jeji zlepSeni, ato
predevsim s ohledem na kontinuitu péce
o dité a podporu rodiny (v Sir§im pojeti,
tedy napft. v€etné sourozencu).

V soucasné dobé existuji v ramci pre-
gradualniho vzdélavani na nékterych
lékarskych fakultach volitelné predméty
zamérené na sdélovani zavaznych zprav
a paliativni medicinu. Pro Iékare je pak
vzdélavaniv této oblasti dostupné vram-
ci pfedatestaéni pFipravy a nékolika kurzu
v CR. Na nékterych Iékai'skych fakultach
je vyuka détské paliativni péce systémo-
vé uchopena.

Kromé nékolika vyjimek (napf. kurz
ELNECICPCN nebo ESPERO pro sestry)
neexistuje zadné dalsi vzdélavanipro
nelékarské profese a socidlni pracov-
niky. Samotné kurzy jsou pak Cisté na
dobrovolné uvaze profesionala, ktery se
v détské paliativni pé&i pohybuje. Zadna
priprava v ramcipregradualniho vzdé-
lavani nebo obecny standard pro tuto
oblast nejsou stanoveny.

32 | PALLIUM

Pro socialni pracovniky existuji nékteré
kurzy, které organizuji samotni posky-
tovatelé détské paliativni péce (Cesta
dom, Mobilni hospic Ondrasek apod.),
¢i poskytovatelé odborného socialniho
poradenstvi (Perinatalni hospic Dité

v srdci), nicméné zadny z téchto kurzl
nenipovinnou soucasti profesnipfipravy
pro oblast socialni prace v perinatalni

a détské paliativni péci.

Nemocismrt détijsou ve spole¢nosti
tabuizovany, rodiny se ¢asto dostavaji
do socialniizolace. Poskytovatelé sluzeb
pro déti se zavaznou zivot limitujici
diagnézou ajejich rodiny by méli mit
zakladnivzdélaniv perinatalni paliativni
pécicivdétské obecné paliativni péci

v domacim prostredi, abychom zvysili je-
jich senzitivitu vaci paliativnim potfebam
jejich klienta.

Principy



Koncepce rozvoje péce o déti se zdvaz-
nou zivot limitujici a ohroZujici diagnézou
ajejich rodiny vtomto dokumentu vycha-
zi z $esti zakladnich principU.

PECE ZAMERENA NA RODINU

Doprovazejici profesionalové zacho-
vavaji neutralni pristup pfipécio tyto
rodiny a respektuji plné kompetentnost
rodi¢d ptirozhodovani o zptsobu a pri-
bé&hu péce ojejich dité na zakladé vSech
kvalitné a kompletné podanych dostup-
nych informaci.

KOORDINOVANOST
A NAVAZNOST

Péce o dité ajeho rodinu je koordinova-
na ajednotlivé sluzby na sebe plynule
navazuji. Dité a jeho rodina maji mit narok
na pridéleni jednoho konkrétniho klico-
vého pracovnika, s nimz mohou snadno
vstoupit do kontaktu a jehoz ukolem je
koordinovat adekvatni podpurnou sit.

DOSTUPNOST

Bez ohledu na diagnézu, misto
bydlis§té nebo socialni status budou
sluzby dostupné véem détem se
zavaznou zivot limitujici a ohrozujici
diagnézou ajejich rodinam.

PALLIUM

KOMPLEXNOST

Sluzby, které systém poskytuje détem se
zavaznou zivot limitujici a ohrozujici dia-
gnozou ajejich rodinam, jsou komplexni.
Zahrnuji nejen sluzby zdravotni a socialni,
ale déti maji zaroven zajistén pristup ke
vzdélani, jim samotnymijejich rodin-
nym pFisludnikim se dostava emocni,
psychosocialnia spiritualni podpory, jez
odpovida jejich kulturnimu prostredi.

EVIDENCE BASED

Koncepce péce o déti se zdvaznou zivot
limitujici a ohrozujici diagnézou je utva-
fena v souladu s prikaznymi zjisténimi
védeckého vyzkumu.

INDIVIDUALIZACE

Systém péce dokaze vychazet vstric
individualnim potfebam déti se zdvaznou
zivot limitujici a ohrozujici diagnézou
ajejich rodin.

Koordinace
a navaznost

Dostupnost

Individualizace

Péce zamérena
na rodinu

Evidence
based Komplexnost

PRINCIPY
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Systém péce o déti se zavaznym zivot limitujicim a ohrozujicim
onemocnénim, jejich rodiny a rodiny po necekané ztraté
je rozdélen do trech oblasti.

Identifikace ditéte arodiny
s paliativnimi potfebami,
tvorba planu péce
a zajisténi péce

CiLE

Kazdé dité se zadvaznym zivot
limitujicim a ohrozujicim
onemocnénim s paliativnimi
potifebamiajeho rodinajsou
identifikovany
L]
Identifikované dité/rodina
ma plan péce
L]
Dité/rodinu je mozné predat
k dalSi pécido regionu
L]

Jsou zjistény vzdélavaci
potreby ditéte a moznosti
rodiny participovat na procesu
vzdélavani ditéte

Zajisténi adekvatni
adostupné péce
v domacim prostredi

CiLE

Pro dité ajeho rodinu je dostupna
potfebna sit podpurnych sluzeb
(zdravotni, socialni, psychologické,
psychoterapeutické, specialné
pedagogické, duchovni)

L]

Dité arodina maji pridéleného

jednoho konkrétniho
, SnimzZ mohou
snadno vstoupit do kontaktu
ajehoz ukolem je koordinovat
adekvatnipodpdrnou sit
L]
Dité a rodina maji k dispozici
odlehcovacia

L]
Poskytovatelé sluzeb détem
se zavaznym zivot limitujicim
a ohrozujicionemocnénim mohou
vyuzit asistenci odbornika
na specializovanou paliativni péci

PRUREZOVE CIiLE

Péce v zavéru zivota,
v obdobi truchleni
apozustalostni péée

CiLE

Dité umira v misté preference
jehonebo/irodiny
L]

Mobilnia nemocni¢ni
specializovana paliativni
péce pro détské pacienty

je dostupna na celém uzemi CR
L]

Pro dité je dostupna sluzba
détského lGzkového hospice
L]

Rodina ma dostatecnou
podporu v obdobi truchleni

Profesionalové i dobrovolnici pracujici s détmi se zavaznym Zivot limitujicim a ohrozujicim

onemocnénim ajejich rodinami maji adekvatni vzdélani v paliativni péci. V ramci péce
o zaméstnance je jim poskytovana podpora nezavislym kvalifikovanym odbornikem
(napf. ve formé supervizi, intervizi, mentoringu apod.)

Sluzby jsou poskytovany multidisciplinarnim tymem
(Iéka¥, zdravotni sestra, socialni pracovnik, psycholog, duchovniapod.)

Kazdé dité ma zajisténo pristup ke vzdélani

MODEL PECE




Identifikace ditéte
s pal. potfebami

Zajisténi pal. péce
atvorba planu

Pro prvni fazi péce o dité s paliativnimi
potrebamije zasadniidentifikace tako-
vého pacienta, a to bud's ohledem na
jeho diagnézu, nebo potreby, které ma
vzhledem ke svému zdravotnimu stavu®.
Nejcastéji k tomu dochazi na pracovistich
terciarniho typu (fakultni nemocnice,
centra vysoce specializované péce), ale
také v ramci dalSich poskytovatell zdra-
votnich sluzeb. Optimalnim stavem by
bylo, aby tato pracovisté méla konziliarni
tymy paliativni péce, které diky multi-
profesnimu pristupu dokazi saturovat
potreby ditéte a jeho rodiny. Zasadnim

e
PALLIUM

Priprava na péci
doma

momentem pro tuto fazi je priprava na
sdélenia samotné sdélovani zavazné
zpravy a tvorba planu péce spolec¢né

s rodinou tak, aby pro ni byl srozumitelny
a zaroven odborné podlozeny. Cilem této
péce by méla byt také priprava na preda-
ni do péce rodiny.

Rodiny ocekavajici dité s vaznou vy-
vojovou vadou potrebuji ziskat dosta-
tecné relevantni informace o diagnéze

i prognéze. Jsou vedeny k vytvoreni
komplexniho planu péce, kterému
porozumi a budou ho respektovat. Jsou
podporeny, at uz se rozhodnou tého-
tenstvi ukondit, ¢i v ném pokracovat.
Zdravotnické zarizeni musi umét praco-
vat s obéma variantami arodinu ade-
kvatné provést danou situaci, bez rozdilu

v kvalité poskytované péce, s predanim
potrebnych informaci dle rodinou vybra-
ného reseni.

PFijemcem paliativni péée se mlze stat
i

—atjiz v prenatal-
nim, nebo postnatalnim obdobi.

Pro identifikaci détskych pacienttd z rodin,
pro které je orientace v systému zdravot-
nich a socidlnich sluzeb naro¢na, nebo je
pro né kvalitni paliativni péce nedostup-
na (napf. téhotné Zeny nebo déti ze so-
cialné vyloucenych lokalit), je tfeba pod-
porit systém spoluprace s organizacemi,
které s témito rodinami spolupracuji
(napf. terénni sluzby, socialné aktivizacni
sluzby pro rodiny s détmiapod.).

Plan péce, ktery byl ve spolupraci s ro-
dinou a oSetrujicim Iékarem vytvoren,

je dulezitym nastrojem pro dalsi praci.
Pokud ho pacient (a v pripadé ditéte

i jeho zakonny zastupce) prijal, je tieba
pfipravit rodinu na predani do regionu.
Plan péé&e bude priib&zné oetfujicim
Iékarem evaluovan a dle potfeby ménén
s ohledem na zmény ve zdravotnim stavu
ditéte a vyvoj preferencirodiny®®.

Zdravotné socialni pracovnik, ktery je
nedilnou soucasti multiprofesniho pali-
ativniho tymu, zmapuje terén (moznosti
domaci péce, mobilni specializované
paliativni péce, moznou spolupraci

s praktickym Iékarem nebo oblastni
nemocnici) tak, aby byla rodina v misté
svého bydlisté co nejlépe zajisténa.

Pro dalSi podporu rodiny je vhodné, aby
zmapoval také moznosti socialni péce

a podpory vzdélavani.

U rodin po nec¢ekaném umrti ditéte jsou
zmapovany jejich potreby, zajistén plan
péce a jsou propojeny na potrebné sluzby
podpory v misté jejich bydlisté.*°

Podpurnou roli maji Centra provazeni,
ktera nabizi rodinam asistenci v obdobi
pripravy, sdélovani a nasledné péce po
sdéleni zdvazné a nepriznivé zdravotni
diagnézy, pomoc s orientaciv novych
informacich a v neposledniradé
krizovou intervenci.

V pripadé, ze paliativni tym najde pro
détského pacienta a jeho rodinu vhod-
ného poskytovatele, pripadné vhodnou
kombinaci poskytovateld zdravotni a so-
cialni péce, prechazi péce o dité ajeho
rodinu do regionu.

MODEL PECE


https://www.aaplog.org/wp-content/uploads/2010/05/HoeldtkeCalhoun.pdf
https://www.aaplog.org/wp-content/uploads/2010/05/HoeldtkeCalhoun.pdf
https://perinatalnihospic.cz/2013/12/30/114/
https://www.aaplog.org/wp-content/uploads/2010/05/HoeldtkeCalhoun.pdf
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HLAVNI CILE

Kazdé dité se zadvaznym Zivot
limitujicim a ohroZujicim
onemocnénim s paliativnimi
potfebamia jeho rodinajsou
identifikovany

Identifikované dité/rodina

ma plan péce

Dité/rodinu je mozné predat
k dalSi pécido regionu
L]

Jsou zjistény vzdélavaci potreby
ditéte a moznostirodiny
participovat na procesu

vzdélavani ditéte

DiLCi CiLE

Paliativni péce je popsana ve stan-
dardech perinatalni a détské
paliativni péce

Fakultni nemocnice a nemocnice, které
maji centra vysoce specializované péce
podle zakona ¢. 372/2011 Sb., maji dét-
ské paliativni tymy. Ostatni nemocnice
maji ustaven konziliarni tym paliativni
péce, ktery dokaze poskytnout péci

i détskym pacientim

Legislativa je v souladu se stanoviskem
o poskytovani zivot udrzujici lécby dét-
skym pacientim

V nemocnicich je implementovan palia-
tivni program reflektujici specifické po-
tfeby détskych pacient a jejich rodin

Nemocnice maji k dispozici manual pro
pripravu planu péce

Realizace vyzkumu popisujicich souéas-
nou trajektorii déti se zavaznym zivot
limitujicim onemocné&nim v pribéhu
tohoto onemocnéni
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Zajisténi péce

v domacim
prostredi

HLAVNI CILE

Pro dité a jeho rodinu je dostupna
potfebna sit podpurnych sluzeb
(zdravotni, socialni, psychologické,
psychoterapeutické, specialné
pedagogické, duchovni)

L]

Dité a rodina maji pridéleného
jednoho konkrétniho klicového
pracovnika, s nimz mohou snadno
vstoupit do kontaktu
ajehoz ukolem je koordinovat
adekvatni podpulrnoussit
L]

Dité a rodina maji k dispozici
odlehéovaci a zdravotni
respitni sluzby
L]

Poskytovatelé sluzeb détem
se zavaznym zivot limitujicim
a ohrozujicim onemocnénim mohou
vyuzit asistenci odbornika
na specializovanou paliativni péci

42 | pALLIUM

Péce doma je pro rodinu velmi psychicky

i fyzicky ndro¢na. Aby mohlarodina o dité
adekvatné pecovat, musi byt zajiSténa
dostupnost a koordinovanost vSech
druhu sluzeb. V kazdém regionu bude
pusobit kli¢ovy pracovnik, ktery bude

v souladu s planem péce koordinovat
jednotlivé poskytovatele.

Poskytovatelé sluzeb i neformalni
pecovatelé maji adekvatni vzdélavani
pro pracis détmi s zivot omezujicim Ci
ohrozujicim onemocnénim.

DILCi CiLE

Je zmapovana mira vyuziti soucasné
sité poskytovatell zdravotnich, so-
cidlnich a Skolskych sluzeb poskytuji-
cich podporu détem se zavaznym zivot
limitujicim a ohrozujicim onemocnénim
ajejichrodinam

Ke zjisténirealné dostupnosti perinatalni
a détské paliativni péce bude realizo-
vano nékolik vyzkum@ mapujicich miru
vyuziti klicovych sluzeb a podpory déti se
zavaznym zivot limitujicim a ohroZujicim
onemocnénim a jejich rodin:

Ambulance paliativni mediciny — studie
bude zamérena na vyuziti existujicich
ambulanci paliativni mediciny détskymi
pacienty, pripadné na faktory, které by
zvysSily pravdépodobnost jejich zapojeni
V péci.

Ambulance pro rizikové novorozence
aambulance pro rizikova téehotenstvi—
studie zamérena naambulance pro
rizikova téhotenstvi (tzv. rizikové po-
radny) pri perinatologickych centrech,
které koncentruji kojence se zdvaznymi
nasledky perinatalniho obdobi, a na
ambulance pro rizikova téhotenstuvi.

Agentury domaci péce —bude vypraco-
vana studie, kterd by zhodnotila miru
vyuziti souc¢asné sité agentur domaci
péce v pécio détské pacienty a identi-
fikovala bariéry pfiposkytovani's cilem
zvySit dostupnost této sluzby.

Domacifyzioterapie —bude realizovana
studie ovérujici, ve kterych regionech je
dostupna sluzba fyzioterapie ve vlastnim
socialnim prostredipacienta.

Psychologicka podpora—vyzkum bude
zaméren na miru vyuziti a dostupnost
ambulanci klinické psychologie a psy-
choterapie se zamérenim na praci s déet-
mi, Skolskych poradenskych zarizeni

a Skol, psychologické potreby cilové
skupiny a potfebu vzdélani psychologi
pracujicich s détmi se zavaznou Zivot
limitujici diagndzou ¢i s rodinou oceka-
vajici narozeni takového ditéte.

Socialni sluzby —vyzkum Zzjisti faktory,
které zvysuji dostupnost socialnich slu-
Zeb pro déti se zavaznou Zivot limitujici
a ohrozujici diagndzou a jejich rodiny.

® Duchovnipodpora—vyzkum bude
zaméren na dostupnost sluzeb duchov-
nipodpory pro déti se zdvaznou Zivot
limitujici a ohrozujici diagndézou
ajejich rodiny.

® Podporavzdélavani détia zajisténi
vzdélavacich potreb —vyzkum bude
zaméren na procesy identifikace a za-
Jjistovani specidlné vzdélavacich potreb
détise zdvaznou a letaini diagndzou,
na dostupnost specialné pedagogické
péce pro tyto déti ajejich rodiny, na
moznostivzdélavanijak domacim
prostredi, v pfirozeném prostredi skol,
takimoznostidistancniho vzdélavani.
Vyzkum se zorientuje v potfebéch skol
a Skolskych poradenskych zarizenich
pro identifikaci a zajisténi vzdélava-
cich potreb déti ajejich rodin, véetné
moznostiposkytovani distancnich
forem vzdélavani a participace rodiéd
na tomto procesu.

Existuje legislativni ramec a metodika pro
Skoly pracujici s détmi se zavaznym zivot
limitujicim a ohroZujici onemocnénim
Bude pripraven legislativni rdmec pro
zajisSténi potrebnych sluzeb a metodika
pro Skoly a Skolska poradenska zafizeni,
jak vytvorit podminky pro vzdélavani
apracovat s détmi se zavaznou Zivot limi-
tujici a ohrozujici diagnézou. Nezbytnym
predpokladem bude dostupnost spe-
cialnich pedagogu, asistentt (pedago-
gickychiosobnich) a pfipadné zdravotni
péce tak, aby byla zajisténa adekvatni
péce o dité béhem Skolni vyuky ainten-
zivni spoluprace s konkrétni Skolou — tyka
se vétsi otevrenosti Skol k inkluzi téchto
24kUd. Sou&asti bude Uprava dostupnosti
rozvoje materialniho zabezpeceni skol,
véetné dostupnosti stavebnich uprav, tak
aby byly zajisténa prilezitost vzdélavani
téchto déti v prirozeném prostredi skol.
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Je zfizena vzdalena podpora pro po-
skytovatele sluzeb détem se zavaznym
zivot limitujicim a ohrozujicim one-
mocnénim a jejich rodinam a pro rodiny
s potifebou perinatalni a paliativni péce
Poskytovatelé sluzeb détem se zavaznym
zivot limitujicim onemocnénim budou
moci prostrednictvim zfizené vzdalené
podpory konzultovat s odborniky na spe-
cializovanou paliativni péci.

Jsou vytvoreny uhradové mechanismy
pro zdravotni respitni pééi ze zdroju
verejného zdravotniho pojisténi a take
z prostiedku socialnich dotaci a pFi-
spévku na pééi

Budou pripraveny nezbytné legislativni
zmény souvisejici s implementaci zdra-
votnirespitni péée do systému poskyto-
vani zdravotnich sluzeb véetné definova-
ni dostupnosti poskytovateld této péce.

Vystavba détskych lizkovych hospicu
v €R je podpofena investiéni dotaci

V CR bude dle zahraniénich zkusenosti
potfeba vybudovat az 4 détské lGzkové
hospice, bude vyhlasenainvesti¢nivyzva
k dotaci umoznuijicijejich vystavbu.

Jerealizovan pilotni projekt zavadéni
pozice klicového pracovnika v perina-
talni a détské paliativni péci, tato sluzba
bude nasledné zavedena do systému
poskytovani paliativni péce

V prvni fazi pilotniho projektu bude
ovérena funkénost modelu klicové-

ho pracovnika v perinatalni a détské
paliativni pécis jeho naslednou plosnou
aplikaci zajistujici dostupnost ve vSech
regionech. Klicovy pracovnik bude mit
za Ukol koordinovat po celou dobu péci
mezi profesionaly, poskytovateli sluzeb
aditétem ajeho rodinou.

44 | PALLIUM

Jerealizovan pilotni projekt dobrovol-
nikt v détské paliativni pééi, tato sluzba
bude nasledné zavedena do systému
dotacniho fizeni

Pilotnim projektem bude ovérena be-
neficience a efektivita dobrovolnickych
sluzeb v pécio déti se zavaznym zivot
limitujicim a ohrozZujicim onemocnénim
ajejich rodiny. Specifické pozadavky na
tuto sluzbu budou reflektovéany v dotac-
nim fizeni programu rozvoje dobrovolnic-
ké sluzby.

Pozice herniho specialisty je zakotvena
v systému détské paliativni péce

Bude zajisténo legislativni ukotveni
herniho specialisty, ukotvenivzdélavani,
stane se soucasti détskeé paliativni péce.
Bude zajisténo odpovidajici financovani
této profese.

Je vytvoren seznam organizaci poskytu-
jicich podporu détem se zavaznou Zivot
limitujici a ohrozujici diagnézou a jejich
rodinam a systém jeho aktualizaci

Bude vytvoren seznam organizaci posky-
tujicich podporu détem se zavaznou Zivot
limitujici a ohrozujici diagnézou a jejich
rodinam a systém jeho aktualizaci.

Zajisténi péce v zavéru
zivota, v obdobi truchleni

a pozustalostni péce
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HLAVNI CiLE

Dité umira v misté preference
jeho nebo/irodiny

Mobilnia nemocnicni specializovana
paliativni péce pro détské pacienty

je dostupna na celém tzemi CR
L]
Pro dité je dostupna sluzba
détského lGzkového hospice
L]
Rodina ma dostate¢nou podporu
v obdobi truchleni

o0
PALLIUM

Uhradovy mechanismus mobilni specia-
lizované paliativni péce bude reflektovat
potreby péce o détské pacienty.

Pro zajisténi dostupnosti MSPP je zasad-
ni, aby byl dostate¢ny pocet samotnych
poskytovateld. Tam, kde je poskytovana
MSPP pro dospélé, je mozné rozsireni
péce o détské pacienty, pripadné vytvo-
feni poskytovateld MSPP pouze pro déti
(manualy, konzultace, vzdélani).

Pro rodiny je v obdobi truchleni do-
stupnd odborna podpora v pfimérené
blizkém ¢ase. Tato sluzba je poskytovana
vzdélanymi odborniky (napf. poradcipro
pozustalé, psychology), ktefi se pravidel-
né Skoliv oblasti specializované
paliativni péce.

Prurezové cile

Profesionalové i dobrovolnici
pracujici s détmi se zavaznym
zivot limitujicim a ohrozujicim
onemocnénim a jejich rodinami
maji adekvatni vzdélaniv paliativni
péci. V ramci péce o zaméstnance
jejim poskytovana podpora
nezavislym kvalifikovanym
odbornikem (napf. ve formé
supervizi, intervizi,
mentoringu apod.)
L]

Sluzby jsou poskytovany
multidisciplindrnim tymem
(Iékar, zdravotni sestra, socialni
pracovnik, psycholog, duchovni
apod.), péce je koordinovana
L]

Kazdé dité ma zajistén pristup
ke vzdélani

DiLCi CILE

Je pripraven kompetencni model
avzdélavaci plan pro profesionaly
adobrovolniky pracujici s détmi se za-
vaznym zivot limitujicim a ohroZujicim
onemocnénim a jejich rodinami

Na zakladé kompetenéniho modelu bude
vytvoren plan potfebného vzdélavani

v paliativni péci pro profesionaly a dob-
rovolniky pracujici s détmi se zavaznym
zivot limitujicim a ohroZujicim onemoc-
nénim ajejich rodinami.

Zdravotnici, pedagogové, socialni pra-
covnici a dobrovolnici pracujici s détmi
se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici
diagnézou absolvuji adekvatni vzdélani
v perinatalni a détské paliativni péci
Kazdy, kdo poskytuje paliativni péci
(obecnoui specializovanou), ma pro tuto
oblast adekvatni vzdélani dle zaméreni své
profese. Je mu poskytovana psychosoci-
alni podpora nezavislym kvalifikovanym
odbornikem (napf. ve formé supervizi,
intervizi, mentoringu apod.).

Je vytvorena meziresortni strategie
rozvoje péce o déti se zadvaznou zivot
limitujici a ohrozujici diagnézou v CR

Na zakladé koncepce péce o détise
zavaznou zivot limitujici a ohrozujici
diagnézou v CR vznikne meziresortni stra-
tegie rozvoje tohoto segmentu. Strategie
bude obsahovat plan realizace dil¢ich cila
apredpoklad alokovanych zdrojt (finané-
nich a personalnich).

V prubéhu péée jsou pro rodinu, dité,
pecujici profesionaly i dobrovolniky
dostupné sluzby etického poradenstvi
Rodina, dité, pecujici profesionalové

i dobrovolnici mohou v pribé&hu péée

u poskytovatele zdravotnich sluzeb po-
zadat o etické konzilium. Jeho cilem bude
resit eticky a komunikaéné neprehledné
situace v souvislosti s poskytovanim
zdravotnich sluzeb konkrétnimu pacien-
tovi (nejedna se o praci etickych komisi).

Zvyseni povédomi o détské

paliativni péci

Budou podporeny aktivity, jejichz
cilem bude zvySeni povédomio détské
a perinatalni paliativni péci mezilaickou
iodbornou verejnosti.

MODEL PECE
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PALLIUM

Dékujeme viem odborniktim, kteFi se podileli na koncepci
zaslanim svych naméti. Kazda pfipominka posunula
uroven dokumentu o néco vys.

Jifi Bronsky, Marie Doucha, Katefina Hajkova Kli¢ova,
Jitia Markéta Kralovcovi, Matéj Lejsal, Anna Maclova,
Petr Nilius, Aneta Plec¢kova, Zuzana Stani¢kova,
Radka Vernerova, Irena Zavadova
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